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1 Inleiding 
 
Familieleden spelen een belangrijke rol in het leven van mensen met een verstandelijke 
beperking. Als ze op leeftijd komen, en ouders en grootouders zijn overleden, vallen ze terug 
op zussen en  broers, die een brug kunnen slaan naar het gedeelde verleden. In dit 
onderzoeksverslag staan de oudere broers en zussen centraal die contactpersoon zijn voor hun 
broer of zus met een verstandelijke beperking bij de instelling waar broer of zus woont. Hoe 
kijken zij terug op hun leven met hun broer of zus met een verstandelijke beperking? Welke 
invloed heeft die broer of zus gehad op hun levensloop, en welke rol speelt deze persoon nog 
steeds in hun leven. 
De vraagstelling luidt daarom: 
Hoe ervaren oudere broers en zussen die contactpersoon zijn in retrospectief hun leven met 
een broer of zus met een verstandelijke beperking? 
 
Aan de hand van een literatuurverslag (paragraaf  2) wordt allereerst de positie van 
familieleden van mensen met een verstandelijke beperking besproken. Omdat er weinig 
bekend is over oudere broers en zussen, is een kwalitatief onderzoek uitgevoerd naar hun 
ervaringen; zij geven een terugblik op hun leven. De opzet en aanpak van dit kwalitatieve 
onderzoek staat vermeld in paragraaf 3. 
In paragraaf 4 wordt een overzicht gegeven van de ervaringen van broers en zussen aan de 
hand van hun levensloop. In de discussie (paragraaf 5) komt ten slotte aan de orde welke 
gemeenschappelijke patronen gedestilleerd kunnen worden uit de levenservaringen van de 
broers en zussen. Zijn deze patronen specifiek voor de geïnterviewde groep, of zijn ze te 
generaliseren naar de hele populatie van oudere broers en zussen van mensen met een 
verstandelijke beperking? 
 
 
2   Literatuur 
 
2.1 Ouders 
De geboorte van een kind met een handicap is een verdrietige gebeurtenis die diep ingrijpt in 
het leven van ouders. Zij passen in eerste instantie het gezinssysteem zo min mogelijk aan. 
Pas na een aantal jaren blijkt of de ouders over voldoende veerkracht beschikken om het 
verdriet  te verwerken. Het gaat daarbij niet om een rouwproces met zijn eigen fasen, noch om 
chronisch verdriet maar om periodiek terugkerend verdriet. Aanpassingen aan de nieuwe 
situatie worden onderbroken door perioden van emotionele stress en  ontreddering op 
momenten dat de normale voortgang in de ontwikkeling van een hun kind achterwege blijft  
(Minnes, 1998). 
De opvoeding van een kind met een verstandelijke beperking wordt verzwaard door extra 
emotionele, fysieke, praktische en financiële inspanningen. Van Berkum (1993) koppelt stress 
die ouders ervaren bij de opvoeding aan karakteristieken  van de persoon met een 
verstandelijke beperking (gedragsproblemen, lage sociale en persoonlijke 
levensvaardigheden, een slechte gezondheid),  aan karakteristieken van de ouders ( bepaalde 
persoonlijkheidskenmerken, slechte gezondheid, inadequate manier van hanteren van  stress) 
en karakteristieken van het gezin (stadium in de levenscyclus van een gezin,  sociale klasse). 
Naarmate ouders meer hulpbronnen hebben, kunnen ze stress makkelijker hanteren. Shapiro, 
Blacher & Lopez (1998) noemen vijf categorieën van hulpbronnen: gezondheid, energie en 
moraal; probleemoplossend vermogen; het sociale netwerk; de sociaal-economische en 
echtelijke status; ideeën over controle, eigen efficiëntie en religiositeit. Met name een 
religieuze levensovertuiging maakt het ouders makkelijker de verzorging van het 
gehandicapte kind te zien als een taak die zij krijgen opgelegd. Zij leiden hun kinderen in die 
vanzelfsprekende zorgplicht in. De houding van de ouders is bepalend voor de bejegening 
door de broers en zussen van het kind met een beperking. 
Enkele decennia geleden bleven ouders zo lang mogelijk zelf voor hun gehandicapte kind 
zorgen. Ze schoven de toekomst voor zich uit en wilden niet bespreken wie er voor hun 
gehandicapte kind zou zorgen als zij er niet meer waren. Op de achtergrond speelde de 
verwachting dat hun andere kinderen die zorg op zich zouden nemen.  Gezinnen uit de stad 
regelen de toekomstige zorg voor hun kind in een veel vroeger stadium dan 
plattelandsgezinnen. Bovendien opteren zij driemaal zo vaak voor opvang in een instelling 
dan voor opvang thuis (Klipcera, 1998).   
 
2.2 Broers en zussen 
Opgroeien met een gehandicapte broer of zus schept een bijzondere situatie. Als positief  
aspect noemt Boer (1994) dat de niet-gehandicapte broer of zus verdraagzamer is en bewuster 
leeft dan mensen die geen gehandicapte broer of zus hebben. Een negatief aspect kan zijn dat 
de ouders zoveel tijd en energie steken in de verzorging en opvoeding van hun gehandicapte 
kind dat de andere kinderen zich achtergesteld voelen. Er blijkt een kleine, negatieve invloed 
uit te gaan op het psychisch functioneren van het niet gehandicapte kind (Rossiter & Sharpe, 
2001). De verzorging van het kind met een verstandelijke handicap leidt regelmatig tot een 
beperking van de sociale contacten met derden (Gresnigt & Gresnigt-Strengers, 1973). Dit 
kan zelfs leiden tot een sociaal isolement. De ervaringen van de kinderen hangen samen met 
de genoemde hulpbronnen van ouders om stress op te vangen, met de ernst van de handicap 
van broer of zus en de plaats in de kinderrij. Het zelfbeeld  van de niet-gehandicapte broer of 
zus blijkt negatief te correleren met ouderlijke stress en positief te correleren met 
hulpbronnen. Gezinscohesie, een open communicatie, nadruk op persoonlijke groei in 
onafhankelijkheid, en culturele en ontspanningsactiviteiten leiden tot meer sociale 
competentie bij de niet gehandicapte kinderen (Minnes, 1998). Uithuisplaatsing leidt tot 
minder warm contact met de persoon met een beperking, maar ook tot minder conflicten thuis 
(Eisenberg & Baker, 1998) 
Oudste kinderen ontwikkelen gemakkelijker schuldgevoelens en zijn gehoorzamer en 
conformistischer  dan jongere broers en zussen. Ze vertonen meer nerveuze spanningen dan 
jongere kinderen. Wanneer er slechts één broer of zus is, is de druk op hem of haar het grootst 
(Noren & Sommarstrom, 1980).  De niet-gehandicapte oudste meisjes kunnen als 
surrogaatmoeder naar voren worden geschoven, en voelen zich dan later uitgebuit. Ouders 
creëren soms schuldgevoelens bij de niet gehandicapte kinderen door te zeggen dat die blij 
moeten zijn dat ze niet gehandicapt zijn (Boer, 1994). 
In gezinnen met een kind met een verstandelijke beperking is het contact tussen de broers en 
zussen frequenter, maar minder affectief dan in gezinnen zonder kind met een beperking 
(Rimmerman, 2001). De mate van de verstandelijke beperking is bepalend voor de aard van 
het contact. Zo is de relatie van volwassen broers en zussen met hun licht verstandelijk 
gehandicapte broer of zus is warm en hecht, maar ook conflictueus. De relatie met een ernstig 
verstandelijk gehandicapte daarentegen is minder onderhevig aan gevoelens van wedijver en 
jaloezie, maar ook minder intiem is (Begun, 1989). Broers en zussen van een gehandicapte 
zijn eerder volwassen en voelen zich meer verantwoordelijk dan hun leeftijdgenoten (Noren 
& Sommarstrom, 1980). Uit recent Amerikaans onderzoek (Greenberg, Mailick Seltzer, 
Orsmond & Wyngaarden Krauss, 1999) blijkt dat bijna 60% van de broers en zussen van een 
volwassene met een verstandelijke handicap ook in de toekomst verantwoordelijkheid in de 
zorg op zich wil nemen, tegen slechts een derde van de broers en zussen van een volwassene 
met een psychiatrische stoornis. 
 
 
3 Methode 
 
Er is nog weinig onderzoek gedaan naar de ervaringen van oudere broers en zussen van 
mensen met een verstandelijke beperking. In het onderhavige onderzoek komt de hele 
levensloop aan de orde van eerste jeugdherinneringen tot de huidige levensfase. Vanwege het 
exploratieve karakter van dit onderzoek en de gevoeligheid van de informatie is besloten tot 
een kwalitatief onderzoek. Onderzoek in alledaagse situaties (in velden) wordt ook 
veldonderzoek genoemd. Hier richten we ons op de psychologische dimensie van het veld, de 
belevingen en ervaringen van broers en zussen; zij zijn de veldbetrokkenen (Hart, Van Dijk , 
De Goede, Jansen & Teunissen, 1998).  Dit type onderzoek is bij uitstek geschikt om de 
kwaliteiten (aard, waarde en eigenschappen) van het onderzochte verschijnsel op te graven en 
tevens het verband te leggen naar de praktijk (Baarda & De Goede & Teunissen, 1995). De 
resultaten van dit onderzoek naar de ervaringen van oudere broers en zussen in hun rol als 
contactpersoon kunnen benut worden door instellingen voor mensen met een verstandelijke 
beperking voor de omgang met contactpersonen en andere (oudere) broers en zussen.  
 
3.1 Onderzoeksgroep 
De geïnterviewden zijn acht zussen en vier broers van twaalf bewoners (zes mannen en zes 
vrouwen) van een middelgrote instelling op protestants-christelijke grondslag voor 
begeleiding van volwassen verstandelijk gehandicapten in het midden van het land.  Ze 
hebben hun jeugd op het platteland doorgebracht. Alle bewoners hebben een matige tot 
ernstige verstandelijke handicap; hun cognitief niveau  varieert tussen een IQ van 25-45. De 
broers en zussen zijn contactpersoon en daardoor de familieleden die het meest betrokken zijn 
bij de bewoners.  Respondenten en bewoners variëren in leeftijd van 50 - 78 jaar (een broer 
was 44) . Viermaal komt de combinatie zus/verstandelijk gehandicapte zus voor, viermaal 
zus/verstandelijke gehandicapte broer, tweemaal broer/verstandelijk gehandicapte zus en 
tweemaal broer/verstandelijk gehandicapte broer.      
Omdat de vijftigplussers gevraagd werden naar hun ervaringen met een verstandelijke 
gehandicapte broer of zus, is besloten tot een retrospectief open interview. Open vragen zijn 
bij een gevoelig onderwerp minder bedreigend en stimuleren de geïnterviewden te vertellen 
wat zij van belang achten (Emans, 1990). Voorafgaand aan het eigenlijke diepte-interview 
was er een kort kennismakingsgesprek om de veldbetrokkenen op hun gemak te stellen. Het 
interview zelf had een psychologische lijn (Baarda et al., 1997) met een neutraal begin met 
ruimte voor vrije associaties en vervolgens stapsgewijs toewerken naar de essentie; de 
volgorde van de vragen lag niet vast. Het enige dat vast lag, was dat er een aantal topics aan 
de orde moest komen. Alle gesprekken zijn afgenomen in de eigen omgeving van de 
veldbetrokkenen. De interviews vonden onder vier ogen plaats. In twee gevallen was ook de 
echtgenoot bij het gesprek aanwezig, omdat van hem bekend was dat hij al heel lang met de 
gehandicapte schoonzus of zwager had opgetrokken. Om de vertrouwelijkheid van het 
gesprek te benadrukken is geen gebruik gemaakt van een bandrecorder. De interviewer zat 
schuin opzij van de veldbetrokkene, zodat oogcontact kon worden vermeden. De interviews 
duurden 80-100 minuten. De uitgewerkte interviews zijn ter correctie naar de respondenten 
gestuurd; een enkeling heeft ongevraagd nog informatie toegevoegd. Bij twee 
veldbetrokkenen zijn nog aanvullende vragen gesteld. 
  
Het onderzoek naar de ervaringen van broers en zussen van een persoon met een 
verstandelijke beperking was gecentreerd rond drie fasen van hun leven: 
A de  jeugdjaren 
B volwassenheid  
C periode als contactpersoon  
Bij elk van deze drie topics zijn vier á acht vragen gemaakt voor het diepte-interview. 
Na de analyse van het materiaal (door het aanhechten van labels en vervolgens het benoemen 
van kernlabels) zijn uiteindelijk vijf onderwerpen geselecteerd die als volgt samenhangen met 
de drie levensfasen: 
A.1 jeugdervaringen en eigen ontwikkeling  
A.2 de ouders  
B.3 het gezin van de contactpersoon 
B.4 uithuisplaatsing  
C.5 de rol als contactpersoon. 
Bij de presentatie van de resultaten wordt de chronologie van de levenslijn aangehouden. 
 
 
4 Resultaten 
 
4.1 Jeugdervaringen en eigen ontwikkeling 
De geïnvolveerdheid in de jeugd kwam tot uiting in het meehelpen bij de dagelijkse 
verzorging en begeleiding thuis, het meegaan op bezoek naar broer of zus (bij vroege 
uithuisplaatsing) en het betrokken worden bij gesprekken over de gehandicapte broer of zus. 
Ouders hadden vroeger niet de gewoonte om veel te delen met hun kinderen over de aard en 
oorzaak van de beperking en het toekomstige lot dat broer of zus beschoren zou kunnen zijn. 
Het bleef vaak lang onduidelijk wat er nu precies aan de hand was; het gehandicapte broertje 
of zusje was met een geheimzinnige waas omkleed. Terwijl ouders vaak hun 
verontwaardiging, boosheid en verdriet uitten, accepteerden de kinderen hun broer of zus 
zoals zij/hij was. De relatieve onbekendheid over het “hoe en waarom” van het anderszijn 
werd nog eens versterkt door de geïsoleerde positie die dergelijke gezinnen vaak innamen. 
Alleen een enkele buur en wat nabije familieleden waren op de hoogte. 
De  ‘‘vreemde’’ gevolgen van de verstandelijke handicap (niet kunnen lopen, spelen of 
praten) wekten bij veel geïnterviewden wel de nodige vragen op, maar ouders gingen daar in 
veel gevallen niet diepgaand op in. ‘Ik weet wel, dat ik steeds aan mijn ouders vroeg wat Dora 
nu eigenlijk mankeerde, waarom ze niet kon lopen. Ik kreeg nooit echt een duidelijk antwoord 
en heb daar nooit een probleem van gemaakt, ze was gewoon mijn zusje. Voor de mensen 
buiten de familie zeiden we altijd dat ze ziek was en daarom niet meer kon lopen, dan waren 
we gelijk van lastige vragen af.’ (z 65/vgz 53)1 
Hoewel het grootste deel van de aandacht van ouders uitging naar het verstandelijk 
gehandicapte kind, overheerste slechts  bij een enkele broer of zus gevoelens van jaloezie. 
Enkele veldbetrokkenen geven aan het gevoel te hebben dat ze iets zijn tekort gekomen. ‘Als 
ik eraan terugdenk, moest ik altijd thuisblijven, oppassen en dat is niet leuk als je 17 of 18 
bent en van het leven wilt gaan genieten.’( z 76/vgz 79) Twee kinderen hebben een verstoorde 
jeugd gehad waarvan de gevolgen tot op de dag van vandaag merkbaar zijn. ‘Als klein kind 
kon ik nooit eens een vriendinnetje mee naar huis nemen, dat durfde ik niet, want Walter was 
veel te jaloers. Er werd door mijn ouders altijd naar de ogen van Walter gekeken en dat was 
heel benauwend. Ik moest mezelf gewoon wegcijferen en toen ik zeven, acht jaar oud was, kon 
                                                          
1 Citaten van broers of zussen staan cursief. Achter elk citaat staat eerst de leeftijd van de geinterviewde broer of 
zus, dan de leeftijd van de broer of zus met een verstandelijke beperking. 
ik bijna niets meer doen in huis. Alles wat ik deed riep een reactie op bij mijn broer. Ik zat 
gevangen op mijn kamertje, ik durfde er niet meer vanaf en mijn eigen huis was geen veilige 
plek meer voor me.’ (z 59/vgb 67) 
De beperking werd over het algemeen op een ongecompliceerde wijze in het gezinsleven 
geaccepteerd en geïntegreerd. Voor een enkeling was er wel een gevolg voor de eigen 
ontwikkeling, die soms stagneerde en achterop raakte. Een zus kreeg niet de kansen en kon 
niet de scholing volgen die ze graag wilde. ‘Ik heb nooit een vaste baan willen zoeken, omdat 
ik altijd het gevoel heb gehad dat ik direct klaar moest staan als er thuis iets mocht gebeuren 
met Bert.’ (z 50/vgb 53)  Een ander zus zegt: 
‘Mijn moeder wilde ons twee maar steeds gelijkschakelen, maar dat ging niet. Ik zat al op het 
gymnasium en zelfs toen moest ik nog doen alsof we gelijk waren, alsof er geen verschil 
tussen ons was’. (z 61/vgz 52) 
Voor het jonge kind was het oordeel van derden buiten het gezin altijd heel belangrijk. De 
gevoeligheid voor pesterijen, vervelende opmerkingen en lastige vragen was erg groot. De 
drang om op te komen voor broer of zus eveneens. Pesterijen speelden 40, 50 jaar geleden 
veel vaker dan nu. In de gelovige kring van de respondenten werd er soms op gewezen dat 
een verstandelijk gehandicapt kind gezien moest worden als een straf van God voor begane 
fouten. Zo’n opmerking werd onthouden en (later) als krenkend ervaren. ‘In ons dorp had 
Theo het slecht, de hele gemeente zag zijn komst  als een straf van God en het ergste was, dat 
mijn ouders dat ook zo ervaarden en hem een beetje aan zijn lot hebben overgelaten.’ (z 
71/vgb 76) 
Enkele geïnterviewden vonden het moeilijk buiten het gezin het gehandicapte broertje of 
zusje te introduceren. Vrienden en vriendinnen werden thuis niet uitgenodigd en op school 
werd niets verteld. Slechts in enkele gevallen kon op begrip en interesse van vrienden of 
vriendinnen worden gerekend, hetgeen dan in bijna alle gevallen leidde tot een levenslange 
betrokkenheid van deze vrienden bij de gezinssituatie. 
Veldbetrokkenen die alleen een gehandicapte broer of zus hadden, kijken met meer plezier op 
hun jeugd terug wanneer ze een aantal jaren ouder waren dan de gehandicapte. Dan hebben ze 
jaren de aandacht van ouders voor zich alleen gehad. Jongste kinderen in een groot gezin 
werden in hun vroegste jeugd veelal ontzien en kregen pas later de verantwoordelijkheid naar 
zich toegeschoven.  
 
4.2 De ouders  
Er zijn twee typen ouders te onderscheiden. De eerste groep bestond uit ouders die apathisch, 
en weinig doortastend waren  en soms zelfs afwijzend op het kind met de beperking 
reageerden. Dat leidde er  toe dat de overige kinderen veel verantwoordelijkheden kregen. De 
tweede groep ouders cijferde zich uit bezorgdheid voor het gehandicapte kind volledig weg; 
de ouders wilden of konden de zorg niet delegeren. ‘Mijn zusje was als een cocon 
ingesponnen door mijn moeder. Ze ging zelfs mee naar school en volgde ook de lessen om er 
maar zeker van te zijn dat mensen niets verkeerds tegen haar dochter zeiden of haar iets 
verkeerds zouden leren. -Mijn moeder ging een hele cultus bouwen om mijn zusje. Ik mocht 
niet meer in een bepaalde stoel zitten bijvoorbeeld, want die was toch voor het arme schaap. 
Ik werd opgejaagd, was een tweederangs gezinslid geworden. Ik was een niet-begrijper 
geworden en mijn moeder leefde totaal voor mijn zusje.’ (z 61/vgz 52) Een andere zus 
herinnert zich ‘Mijn vader heeft echt alles geprobeerd om het voor mij en mijn broer naar de 
zin te maken, maar hij kon niet tegen Walter op, hij is er psychisch aan onderdoor gegaan.’(z 
59/vgb 67). 
In de jaren veertig en vijftig waren gezinnen met een gehandicapt kind op zichzelf 
aangewezen; er was weinig of geen deskundige hulp. De dagelijkse begeleiding kwam dan 
nogal eens op de broers en zussen te liggen. ‘Mijn ouders konden maar moeilijk accepteren 
dat ze met Theo gezegend waren. Hij is vroeger ook nooit goed begeleid geweest of getraind; 
ze lieten het maar zo en dat vond ik heel erg.’ (z 71/vgb 76) 
In de gezinnen was de traditionele taakverdeling van kracht waarbij vaders buitenshuis de 
kost verdienden en moeders binnenshuis voor de huishouding en de opvoeding zorgden. ‘Mijn 
vader werkte bij het spoor en had regelmatig nachtdienst. Omdat mijn zusje overdag nog wel 
eens onrustig was, gaf dit veel spanningen in huis en toen werd er op gegeven moment ook 
over uithuisplaatsing gepraat.’ (z 65/vgz 53)  
Bij overlijden van de moeder werd er versneld over uithuisplaatsing gedacht. Als in enkele 
gevallen de vader plotseling wegviel, nam de moeder noodgedwongen de zorg in haar geheel 
over. Het gezinssysteem bleef intact. In een enkel geval kwam het dan toch tot 
uithuisplaatsing. ‘Mijn vader heeft nooit meer geweten dat Pieter naar X is gegaan en dat is 
maar goed ook. Hij zou het nooit, maar dan ook nooit hebben goedgekeurd. Hij zou bij wijze 
van spreken mijn benen kapot geslagen hebben als hij erover gehoord had.’ (b 75/vgb 76)  
 
4.3 Het gezin van de contactpersoon 
In tijden van langdurige ziekte van (een van de) ouders stonden jonge gezinnen van de broers 
of zussen onder grote druk.  Kleine, opgroeiende kinderen moesten de aandacht van hun vader 
en moeder delen met een oom of tante, terwijl de aandacht van opa en oma was weggevallen. 
‘Ik had al vijf kinderen en moest nog dagelijks heen en weer pendelen naar mijn ouders en 
Theo, omdat mijn moeder ernstig verward was. Dat was een nare tijd en mijn man had het er 
erg zwaar mee. Het was onverteerbaar dat ik net zo vaak thuis was als bij mijn ouders. Ik 
leidde twee levens tegelijk en dat kon natuurlijk niet doorgaan.’ (z 71/vgb 76)  
In gevallen waarbij de verstandelijk gehandicapte oom of tante noodgedwongen voor langere 
tijd in het gezin verbleef is de betrokkenheid van neven en nichten daarna wat afstandelijker.  
Om de aandacht en zorg voor een verstandelijk gehandicapte broer of zus ook na het vertrek 
uit de ouderlijke woning te kunnen blijven opbrengen is een levenspartner die veel geduld, 
genegenheid, offers en inlevingsvermogen  kan opbrengen een belangrijke voorwaarde. 
Opvallend vaak was er een goede relatie tussen de gehandicapte en zwager of schoonzus. 
‘Als ik een andere man had gehad, die het niet allemaal zo makkelijk opnam, dan had ik vast 
een slecht huwelijk gekregen, want ik kies altijd voor mijn zus Dirkje.’ (z 73/vgz 70) Een 
andere zus zegt ‘Mijn man kon op gegeven moment een hele goede baan krijgen in Amerika, 
maar Theo is zo ontzettend belangrijk voor me, dat ik heb gezegd, dat ik hier zou blijven en 
mijn man heeft dat gelukkig begrepen.’(z 71/vgb 76) De kinderen nemen de attitude en 
bejegening over van hun ouders en raken spelenderwijs bekend met het feit dat er een oom of 
tante is met wie rekening moet worden gehouden. ‘Mijn eigen kinderen zijn ook eigenlijk 
helemaal vergroeid met Dora, ze vinden het allemaal heel normaal dat ik zo vaak naar haar 
toe ga, of dat ze bij ons thuis komt. Zelfs de kleinkinderen vinden het leuk.’ (z 65/vgz 53)  
‘In mijn eigen gezin is Bert heel populair en dat is hij eigenlijk altijd geweest. Als hij een paar 
dagen bij ons in huis was ging dat heel goed met elkaar en als mijn man er ook niet zo open 
voor had gestaan had ik niet geweten hoe ik het allemaal had moeten redden.’ (z 50/vgb 53)  
Er wordt in de gezinnen van de contactpersonen over het algemeen op heel open wijze gepraat 
over alle zaken die betrekking hebben op de verstandelijk gehandicapte oom of tante. Op deze 
manier geven ze aan dat zij willen leren van de gekunstelde en verkrampte wijze waarop hun 
eigen ouders destijds omgingen met de handicap. ‘Wij willen onze kinderen laten merken en 
inzien dat de manier zoals oma met Bert omging niet goed was. Ze zat veel te dicht op hem en 
we moeten nu laten zien dat het ook anders kan.’ (z 50/vgb 53) 
Respondenten geven aan dat zij de steun van hun broers en zussen soms node hebben gemist 
in de tijd dat ze hun eigen gezin moesten draaien en ook nog naar hun gehandicapte broer of 
zus moesten omkijken.  
 
4.4 Uithuisplaatsing 
Voor ouders was de uithuisplaatsing een dramatisch moment. ‘Mijn moeder zei wel eens, dat 
ze helemaal kapot was van de dood van mijn vader, maar dat de uithuisplaatsing van Hanna 
haar nog meer pijn had gedaan.’ (b 44/vgz 65) 
Slechts in een enkel geval werd de gevoelige kwestie van de uithuisplaatsing al in een vroeg 
stadium aan de orde gesteld en werden (stilzwijgend) afspraken vastgelegd. 
Twee respondenten boden aan om de gehandicapte broer of zus in hun eigen gezin verder te 
verzorgen en te begeleiden. In beide gevallen kregen deze mensen  later grote spijt van hun 
toezegging en hebben ze ook afgezien van hun aanvankelijke voornemen. ‘Toen ik zelf ging 
trouwen hebben mijn man en ik in een opwelling tegen mijn ouders gezegd dat wij de zorg 
voor Bert zouden overnemen als de tijd daar was en hem in huis zouden opnemen. Op zo'n 
moment zeg je dat en denk je niet na over de consequenties van zo'n aanbod. Later wel, en 
dan gaat het aan je vreten. Mijn man heeft me uiteindelijk overgehaald om naar permanente 
opvang te gaan zoeken.' (z 50/vgb 53) 
Door een aantal ouders werd pas over uithuisplaatsing gesproken als de rek er helemaal uit 
was en de overige kinderen al lange tijd moesten bijspringen om de situatie nog enigszins 
dragelijk te houden. Vaak moest het dan nog een ziekte, een ziekenhuisopname of een 
plotseling overlijden zijn dat de uithuisplaatsing inleidde. Veel steun hebben de respondenten 
destijds ervaren van maatschappelijk werkers of andere gemeentelijke instanties, zodat het 
loyaliteitsgevoel jegens de ouders niet al te zeer beproefd hoefde te worden en de 
hulpverleners iets van de zware verantwoordelijkheid van een uithuisplaatsing konden 
overnemen. ‘Ik ben gaan informeren bij maatschappelijk werk. Mijn zus was al 58 jaar, er 
moest gewoon iets gebeuren. Ik vond dat het echt niet langer kon.  Mijn moeder wist hier 
helemaal niets van en dat was maar goed ook, want ze zou het nooit goed gevonden hebben. 
Het was voor haar gewoon vanzelfsprekend dat ik Kaatje wel in huis zou nemen, maar dat 
kon ik echt niet. Ik zei tegen mijn moeder dat ik goed voor Kaatje zou blijven zorgen. Toen 
kwam ze ongelukkigerwijs toch nog te weten dat Kaatje uit huis ging--- drie dagen voor haar 
dood op 93 jarige leeftijd.’ (z 76/vgz 79) 
‘Toen ik het curatorschap op mij nam heb ik snel daarna met het maatschappelijk werk 
moeten ingrijpen, omdat de cultus rond mijn zusje groteske vormen begon aan te nemen. Ik 
wilde niet medeverantwoordelijk zijn voor het psychische verval van mijn zusje, ze verpieterde 
helemaal. Toen hebben we er samen voor gezorgd dat ze uit huis werd geplaatst.’ (z 61/vgz 
52) 
De plaatsing in een instelling werd door veel broers en zussen na een aanvankelijk 
schuldgevoel als een grote opluchting ervaren en niet zelden werd men zich toen pas pijnlijk 
bewust van de opoffering die men zich jarenlang had getroost. ‘Nu ik zelf ouder ben en mijn 
ouders zijn overleden, denk ik dat ik in hun plaats eerder naar een plek voor Leendert zou 
hebben gezocht. Dat was misschien beter voor hem geweest. Maar je deed je kind niet weg in 
die tijd, dat was gewoon ondenkbaar; je zorgde voor je kind totdat hij of zij de ogen sloot.’ (z 
55/vgb 65)  
De bezoekfrequentie van de contactpersonen bleef hoog. Wel heeft de uithuisplaatsing er in 
het grootste deel van de gevallen voor gezorgd dat de overige broers en zussen steeds verder 
in de periferie terechtkwamen en hun gehandicapte broer of zus beduidend minder zagen.  
 
4.5 De rol als contactpersoon  
De combinatie van jongste  en  vrouwelijk gezinslid zorgt er in veel gevallen voor dat zij 
contactpersoon werd. Deze zussen werden door hun ouders als het ware voorbereid op hun 
latere rol en als zodanig ook betrokken bij diverse beslissingen. ‘Over opvolging is bij ons 
thuis vroeger nooit gepraat. Het is automatisch zo gegaan dat ik het zou worden, omdat ik mij 
al het meest betrokken voelde. Het ging vanzelf.’ (z 55/vgb 65) 
‘Toen mijn moeder ouder werd en ik haar wat vaker moest ontlasten, voelde ik zelf pas goed 
hoe zij mij toch in een bepaalde positie duwde en nu ik ouder ben voel ik mij daar eigenlijk 
nog steeds niet prettig bij.’( z 76/vgz 79) 
Slechts een enkele respondent ervaart zijn/haar rol als eerste contactpersoon als opgedrongen. 
Verreweg de meesten hebben vrede met de huidige situatie en kwijten zich op enthousiaste 
wijze van hun taak. ‘Ik heb deze rol als contactpersoon zo gewild en zou hem ook niet graag 
meer afstaan aan een van mijn andere broers of zussen die zich veel minder laten zien en 
eigenlijk helemaal niet met mijn broer Leendert kunnen praten.’ (z 55/vgb 65)  
Veel broers en zussen bleven en blijven op de achtergrond. Sommigen in goed onderling 
overleg, omdat zij de last van de zorg niet kunnen dragen, anderen omdat zij de last niet 
willen dragen. Dit heeft enkele geïnterviewden tot op de dag van vandaag bijzonder 
teleurgesteld; familierelaties zijn daardoor verstoord en soms voorgoed verbroken. 
‘Ik ben in naam de eerste contactpersoon, maar contact over Bert is er nauwelijks en als er al 
geïnformeerd wordt, is het alleen maar buitenkant, het is niet echt. Ik kan ze toch niet 
verplichten om naar hem toe te gaan. Ze zeggen gewoon dat ze niet meer hoeven nu moeder is 
overleden.’ (z 50/vgb 53) 
Daar waar de contactpersoon zich niet gesteund voelt door andere broers en zussen slaat de 
onzekerheid en twijfel toe en gaat de contactpersoon zich richten op de groepsleiding van wie  
veel compenserende steun wordt verwacht 'Ik vind het prima om eerste contactpersoon te zijn. 
Ik weet dat ik een reuze steun heb aan de begeleiders die ik allemaal zo bewonder. Ik zeg wel 
eens het zijn mijn halfzusjes. Via hen leer ik keer op keer mijn eigen zusje weer kennen.’ 
(z73/vgz 70) 
Meepraten, meedenken en meebeslissen over de gehandicapte broer of zus wordt door de 
geïnterviewden over het algemeen als prettig ervaren. Dat is des te opmerkelijker als men 
beseft dat 20 jaar geleden inspraak in het geheel niet aan de orde was, zelfs niet op prijs werd 
gesteld. Een familielid had destijds niets te vertellen en dat heeft velen van hen tot op de dag 
van vandaag terughoudend gemaakt. Voor enkele bejaarde contactpersonen is het inmiddels 
nog een (te) grote opgave om mee te praten over ingrijpende beslissingen in het leven van hun 
broer of zus. Ze houden respectvol afstand en gaan ervan uit dat de instelling het beste 
voorheeft met hun familielid.  Ze zijn inmiddels zelf ook teveel in beslag genomen door hun 
eigen gezondheids- en familieperikelen.  
Door twee geïnterviewden wordt de deskundigheid van de groepsleiding nog wel eens in 
twijfel getrokken. ‘Omdat ik al zo lang met mijn broer optrek, weet ik precies hoe hij in 
elkaar steekt. Het ergert me eigenlijk dat ik steeds weer met nieuwe begeleiders in discussie 
moet hoe het nu eigenlijk in elkaar zit. Ik respecteer groepsleiding, maar kunnen zij mij dan 
ook respecteren in mijn wens dat bepaalde afspraken niet meer veranderd worden?’ (z 58/vgb 
67) 
Het respect voor de groepsleiding is over het algemeen echter groot te noemen. Het feit dat er 
steeds meer oudere groepsleiders werkzaam zijn in de zorg voor verstandelijk gehandicapten, 
wordt wel algemeen als een groot pluspunt ervaren. Andersom zijn er maar weinig 
contactpersonen die aangeven dat zij moeite hebben met jonge groepsleiders. Een afgewogen 
mengeling van jong en oud wordt als ideaal ervaren, waarbij respect voor de normen en 
waarden van de oudere gehandicapte broer of zus zeer belangrijk wordt gevonden. 
‘Met het grote leeftijdsverschil tussen mijn zus en de directe begeleiders heb ik niet zo’n 
moeite, hoewel ik het wel plezierig vind als ik ook eens met iemand van mijn eigen leeftijd kan 
overleggen.’ (b 54/vgz 65)  
‘Ik ga veel liever om met vrouwen van een jaar of dertig en ouder, die hebben meer 
meegemaakt dan die jonge meisjes, maar evengoed vind ik het allemaal schatten hoor!’ (z 
76/vgz 79) 
Opvallend is dat veelrespondenten die zelf op een kwetsbare leeftijd zijn aangeland die ene 
belangrijke vraag over de overname van zorg niet hardop stellen. Op de eigen kinderen wordt 
op geen enkele wijze druk uitgeoefend om in de toekomst de zorg en aandacht voor hun oom 
of tante over te nemen. De contactpersonen vertrouwen in dezen volledig op hun kinderen, die 
ze al een leven lang vertrouwd hebben gemaakt met een verstandelijk gehandicapte oom of 
tante. In enkele gevallen zijn neven en nichten al daadwerkelijk betrokken bij een deel van de 
belangenbehartiging. 
  
 
 
5 Discussie 
 
 
De afgelopen jaren is er vooral onderzoek verricht naar de psychologische ontwikkeling van  
broers en zussen van jongeren met een verstandelijke beperking. Wat de ervaringen van 
broers en zussen zijn, en hoe zij hun leven zien met een broer of zus met een verstandelijke 
beperking komt daarbij niet in beeld. Rimmerman (2001) onderzoekt alleen op kwantitatieve 
wijze het contact tussen broers en zussen met hun gehandicapte broer of zus.  
Er is een kwalitatief onderzoek verricht bij een kleine, homogene groep van oudere broers en 
zussen: twaalf  vijftigplussers met een protestants-christelijke achtergrond, in hun jeugd 
woonachtig op het platteland, die contactpersoon zijn voor een broer of zus met een 
verstandelijke beperking. De gesprekken leveren een groepsportret op van deze groep oudere 
broers en zussen. Omdat hun levensloop mede is bepaald door hun specifieke culturele 
achtergrond, kunnen hun ervaringen niet zonder meer gegeneraliseerd worden naar alle 
oudere broers en zussen van iemand met een verstandelijke beperking. Toch is er een aantal 
patronen in hun levensloop aan te geven die vooral het product zijn van de tijd waarin ze 
leefden en niet zozeer van hun agrarische achtergrond en protestants-christelijke 
levensovertuiging.  
In de jaren vijftig was er nog weinig kennis over de oorzaken en gevolgen van een 
verstandelijke beperking; bovendien was er weinig professionele hulp. Dit zal voor alle broers 
en zussen -ongeacht hun herkomst- geleid hebben tot onduidelijkheid over wat er met broer of 
zus aan de hand was, en tot enig sociaal isolement (Minnes, 1998; Rossiter & Sharpe, 2001; 
Gresnigt & Gresnigt-Strengers, 1973). De kinderen hielpen in hun jeugd hun ouders bij de 
verzorging van de broer of zus met een verstandelijke beperking. Ze waren zeer betrokken bij 
hun broer of zus (Noren & Sommarstrom, 1980). Die betrokkenheid loopt door tot de dag van 
vandaag. De loyaliteit aan de ouders in de zorg voor de gehandicapte broer of zus, is het 
grootst bij het kind dat contactpersoon is geworden. 
De ouders hebben bij de overname van de verantwoordelijkheid een beroep gedaan op het 
jongste kind, omdat dat kind normaal gesproken de langste levensverwachting had. Van de 
broers en zussen brengen vooral de contactpersonen op latere leeftijd nog de meeste bezoekjes 
aan de verstandelijke gehandicapte broer of zus. De ouders van de geïnterviewden vonden het 
vanzelfsprekend dat ze tot op hoge leeftijd voor hun gehandicapte kind bleven zorgen. ‘Je 
deed je eigen kind niet weg’. De individualiseringsgedachte van de jaren zestig en zeventig 
heeft echter ook hun kinderen niet onberoerd gelaten. Broers en zussen wilden ruimte voor 
hun eigen leven; ze ervoeren de uithuisplaatsing als een opluchting. De contactpersonen 
waarderen de steun van de groepsleiding. Ze communiceren open met hun kinderen over de 
beperking van oom of tante en ze doen een beroep op aanwezige instanties en deskundigen. 
Ze betreuren het dat ze soms weinig steun krijgen van hun eigen broer(s) en zus(sen). 
Mogelijk zijn broers en zussen met een stedelijke of agnostische achtergrond al voor de jaren 
zestig opgekomen voor een eigen invulling van hun leven. 
In een ding lijken de geïnterviewden nog op hun ouders. Ook zij hopen erop dat hun eigen 
kinderen over enkele jaren de zorg voor hun gehandicapte oom of tante zullen overnemen. Ze 
willen niet uitgaan van een automatisme, maar ze durven het ook niet met hun eigen kinderen 
te bespreken. Misschien verwachten zij nog wel meer van hun kinderen dan hun ouders van 
hen. Werd toen van hen zonder meer verondersteld dat ze de verantwoordelijkheid voor een 
broer of zus zouden overnemen, nu hopen de respondenten dat een van hun kinderen de 
verantwoordelijk voor oom of tante overneemt. 
 
Het zou interessant zijn te onderzoeken of  broers en zussen die hun jeugd hebben gehad in de 
jaren zestig, zeventig, en tachtig, nog even betrokken zijn bij een broer of zus met een 
verstandelijke beperking. Zijn ook de broers en zussen uit die generatie bereid de 
verantwoordelijkheid voor de zorg van hun ouders over te nemen en willen zij contactpersoon 
worden? De eerste signalen zijn hoopvol: in de V.S. geeft bijna 60% van de broers en zussen 
van een volwassene met een verstandelijke beperking aan  ook in de toekomst 
verantwoordelijkheid voor de zorg op zich te willen nemen (Greenberg e.a., 1999). 
 
Samenvatting 
Dit onderzoek had als doel te achterhalen hoe oudere broers en zussen hun leven met een 
broer of zus met een verstandelijke beperking hebben ervaren. De geïnterviewden hielpen als 
kind hun ouders met de verzorging van hun broer of zus met een verstandelijke beperking. In 
hun jeugd zijn ze toch wat in de knel zijn gekomen. Meestal kreeg het jongste kind de 
verantwoordelijkheid toebedeeld en werd het na uithuisplaatsing contactpersoon voor de 
instelling. De contactpersonen blijven nauw betrokken bij de gehandicapte in tegenstelling tot 
de andere broers en zussen. Ze bespreken –net als hun ouders-  niet expliciet met hun 
kinderen wie de verantwoordelijkheid overneemt als zij er niet meer zijn. 
 
Summary 
This study investigated the experiences of elderly brothers and sisters of living with a 
mentally retarded sibling. As a child, respondents helped their parents with their mentally 
retarded sibling. The respondents suffered from this caretaking in their youth. In adulthood, 
the parents passed on the responsibility for the handicapped child mostly to the youngest child 
in the family. They now act as contacts for the institutions where the mentally retarded sibling 
lives. The other brothers and sisters are less in touch with their handicapped sibling. The 
respondents do not discuss explicitly with their children who will take over this role once they 
themselves are no longer able to do so.  
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